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I Abkürzungsverzeichnis 
 
BGB Bürgerliches Gesetzbuch 
DNR Do Not Resuscitate, Verzicht auf kardiopulmonale Wiederbelebung 
EOL- decisions End-of-Life- Entscheidungen 
FB Fragebogen 
GV Gültigkeitsvoraussetzung 
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PV Patientenverfügung 
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II Zusammenfassung 
Mit einer Patientenverfügung haben Patienten die Möglichkeit, ihren Willen bezüglich 
medizinischer Entscheidungen schriftlich festzuhalten, wodurch im Falle des Verlustes 
der Einwilligungsfähigkeit die Autonomie der Patienten gewährleistet werden soll. Ret-
rospektive Analysen lassen jedoch vermuten, dass Patientenverfügungen auf der In-
tensivstation die Behandlung am Lebensende nicht wesentlich beeinflussen. Patien-
tenverfügungen enthalten eingangs Gültigkeitsvoraussetzungen, welche die klini-
schen Situationen beschreiben, für die der Patient bestimmte Wünsche und Ablehnun-
gen hinsichtlich der medizinischen Therapie formuliert hat. Möglicherweise fällt es den 
Beteiligten schwer, die Gültigkeit herkömmlich formulierter Patientenverfügungen auf 
der Intensivstation eindeutig zu bewerten. Deshalb untersuchten wir in der vorliegen-
den prospektiven Beobachtungsstudie, wie Angehörige und Ärzte auf der Intensivsta-
tion die Gültigkeit einer vorliegenden Patientenverfügung in der Akutsituation bewer-
ten. Dazu wurden behandelnde Ärzte und Angehörige von nicht einwilligungsfähigen 
Patienten mit Patientenverfügung anhand eines Fragebogens interviewt. Neben Fra-
gen mit vorgegebenen Antwortmöglichkeiten enthielt der Fragebogen auch offene Fra-
gen. Die Fragen wurden zusammen mit Intensivmedizinern und Ethikern entwickelt 
und nach einer Pilotbefragung modifiziert. Der fertige Fragebogen enthielt die jeweili-
gen Gültigkeitsvoraussetzungen sowie Wünsche und Ablehnungen im Wortlaut. Nach 
30 Tagen erfolgte eine Nachbefragung der Angehörigen. Quantitative Daten wurden 
deskriptiv, die Kommentare mittels thematischer Analyse ausgewertet. 50 Patienten 
wurden eingeschlossen. Die meisten Gültigkeitsvoraussetzungen in den Patientenver-
fügungen waren pauschal formuliert. 46% der Studienpatienten starben auf der Inten-
sivstation. Befragte Angehörige gaben an, den Patientenwillen genau zu kennen. In 
der Bewertung der Gültigkeit einzelner Patientenverfügungen zeigte sich nur eine ge-
ringgradige Übereinstimmung zwischen Ärzten und Angehörigen (0,35; 95% Konfiden-
zintervall: -0,01-0,71; p= 0,059) sowie zwischen Ober- und Assistenzärzten (0,24; 95% 
Konfidenzintervall: -0,03-0,50; p= 0,079). Im Vergleich zu behandelnden Ärzten be-
werteten Angehörige die Patientenverfügung als sehr hilfreich (Median 3 versus 5; 
p=0,018) auf einer Likert-Skala von 0 (gar nicht hilfreich) bis 5 (sehr hilfreich). Ange-
hörige wollten die Patientenverfügung möglichst wörtlich befolgt wissen, während 
Ärzte sie eher freier interpretierten (Median 5 versus 4; p=0,018) wobei die Likert-Skala 
von null (entsprechend der Interpretation durch den Arzt) bis 5 (wortwörtlich) reichte. 
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Nach 30 Tagen gaben 13 (68%) Angehörige an, der Patientenwille sei vollständig be-
folgt worden. Die manifesten Unterschiede in der Bewertung der Patientenverfügung 
auf der Intensivstation zeigen, dass die Gültigkeit vorliegender Patientenverfügungen 
auf der Intensivstation nicht einfach zu ermitteln ist. Der medizinische Zustand eines 
kritisch kranken Patienten unterliegt Schwankungen. Eine sichere Prognose über den 
weiteren Krankheitsverlauf kann meist nicht gegeben werden. Damit sind momentane 
Patientenverfügungen für die Akutsituation nicht geeignet. Dieses Defizit könnte ver-
bessert werden, durch die Entwicklung von geeigneteren Verfügungen, z.B. im Sinne 
eines „Advance Care Plannings“, oder indem Patienten und ihre Vertreter im Vorfeld 
besser über Komplikationsmöglichkeiten während des ITS-Aufenthaltes informiert 
werden. Des Weiteren ist erforderlich, den Umgang mit Patientenverfügungen in die-
sen Situationen in die medizinische Aus- und Weiterbildung aufzunehmen.  
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1 Einleitung 
1.1 Patientenverfügung  
Im Folgenden wird auf die gesetzlichen Grundlagen und den Aufbau der Patientenver-
fügung (PV), die Demografie, Therapieentscheidungen, die ethische Grundlage der 
Entscheidungsfindung und abschließend auf die PV auf der Intensivstation eingegan-
gen. 
1.1.1 Gesetzliche Grundlage und Aufbau  
Jeder einwilligungsfähige Volljährige hat nach dem Deutschen Gesetz das Recht, sei-
nen Willen zu noch nicht unmittelbar bevorstehenden medizinischen Entscheidungs-
situationen mündlich zu äußern oder in einer Patientenverfügung festzuhalten. Der so 
geäußerte Patientenwille ist gesetzlich bindend, sofern er nicht wiederrufen wurde. Zi-
vilrechtliche Grundlage dafür ist der Grundsatz der fortwirkenden Selbstbestimmung 
(§ 130 Abs. 2 BGB) (Jox, Heßler, & Borasio, 2008). Mit der dritten Gesetzesänderung 
zum Betreuungsrecht 2009 wurde der bindende Charakter dieser Verfügung hervor-
gehoben (§ 1901 a BGB) (Köhler, Merkel, & Zypries, 2009). Die PV muss schriftlich 
und vom Patienten unterschrieben vorliegen. Der Widerruf kann jedoch jederzeit form-
los erfolgen. Es gibt keine Vorschrift über die äußere Form, den Inhalt und die Aktua-
lität. In Deutschland existieren rund 200 unterschiedliche vorgedruckte Verfügungen 
(Jox et al., 2008). In der Regel enthält eine PV sogenannte Gültigkeitsvoraussetzun-
gen (GV), d.h. Beschreibungen von zukünftigen medizinischen Situationen, in denen 
die PV angewendet werden soll und die in ihr enthaltenen Wünsche und Ablehnungen 
hinsichtlich medizinischer Maßnahmen zur Geltung kommen sollen. Trotz der Vielzahl 
von Vordrucken gleichen sich die Formulierungen und konkreten Inhalte häufig.  
1.1.2 Demografie 
Durch die steigende Lebenserwartung und sinkenden Geburtenraten wird das Ge-
sundheitssystem mit einer deutlichen Alterung der zu behandelnden Patienten kon-
frontiert (Destatis, 2015b). Die steigende Lebenserwartung kann zum Teil durch die 
kontinuierliche Verbesserung der medizinischen Behandlungsmöglichkeiten erklärt 
werden. Dies spiegelt sich in einem Anstieg der Anzahl der Krankenhausbehandlun-
gen wieder (Destatis, 2015a). Das Gesundheitswesen steht in den kommenden Jah-
ren vor der Herausforderung, eine stetig steigende Zahl an Patienten behandeln zu 
müssen. Durch den demografischen Wandel werden das vor allem ältere und zuneh-
mend multimorbide Patienten sein (Ihra et al., 2012). Die Zahl der Intensivaufenthalte 
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wird weiter ansteigen. Durch die zunehmend bessere intensivmedizinische Betreuung 
können schwerstkranke Patienten lange am Leben erhalten werden. Sie können nach 
ihrer Entlassung noch lange an körperlichen, mentalen und seelischen Einschränkun-
gen leiden, die unter dem Begriff des „Post-Intensive-Care-Syndrom“ zusammenge-
fasst werden (Wolters et al., 2014). Manche Patienten benötigen auch nach ihrer Ent-
lassung von der Intensivstation noch intensivmedizinische Versorgung in speziellen 
Einrichtungen.  
Viele Menschen wollen nicht über lange Zeit durch medizinische Geräte am Leben 
erhalten werden oder daran angeschlossen sterben. Um im Falle des Verlustes der 
Einwilligungsfähigkeit den eigenen Willen auszudrücken, rückt die PV weiter in den 
Fokus der Öffentlichkeit. Eine repräsentative Studie ergab, dass 10% der Gesamtbe-
völkerung eine PV verfasst haben (Lang & Wagner, 2007). Der überwiegende Teil, der 
verfassten PV enthält ausschließlich Anweisungen zur Einschränkung medizinischer 
Maßnahmen (Teno et al., 1997).  
1.1.3 Therapieentscheidungen 
Für die rechtsgültige Entscheidung zur Durchführung einer Behandlung muss die me-
dizinische Indikation durch den Arzt gestellt werden und der Patient beziehungsweise 
sein Vertreter muss sein Einverständnis dazu geben. Da zunehmend betagte und mul-
timorbide Patienten auf der ITS behandelt werden, wird die Intensivstation zunehmend 
zu einem Ort des Sterbens. Die intensivmedizinische Behandlung unterliegt einem 
Wandel von rein kurativen Therapieansätzen hin zu vermehrter palliativmedizinischer 
Versorgung. Diese Entwicklung setzt die intensive Auseinandersetzung mit der Medi-
zin am Lebensende voraus. Je nach Erkrankungsschwere und vor allem medizinischer 
Prognose muss das Therapieziel überdacht und gegebenenfalls ein Sterben ermög-
licht werden. Eine Therapiebeschränkung oder EOL-Entscheidung (End-Of-Life-Ent-
scheidung) ist die Anweisung „DNR – Do-Not-Resuscitate“. Dies ist die Entscheidung, 
auf eine kardiopulmonale Wiederbelebung zu verzichten. Eine weitere Entscheidung 
betrifft das „withhold“ (Vorenthalten) von Maßnahmen, indem bereits begonnene Maß-
nahmen nicht gesteigert oder neue Therapien nicht begonnen werden, wie z.B. eine 
Dialyse bei zusätzlichem Nierenversagen. Die Entscheidung „withdraw“ (Zurückneh-
men) bedeutet, dass begonnene Maßnahmen beendet werden, z.B. die finale Extuba-
tion. Mit der Entscheidung für „comfort care“ werden invasive Therapien, bei gleichzei-
tiger Intensivierung der Basispflege und Symptomkontrolle (z.B. adäquater 
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Schmerztherapie), beendet. Mit diesen Maßnahmen wird ein würdevolles und 
schmerzfreies Sterben ermöglicht.  
1.1.4 Ethische Grundlage 
Die medizinische Entscheidungsfindung unterliegt einem Wandel. Die Patientenauto-
nomie nimmt an Bedeutung zu und löst die arztzentrierte, paternalistische Entschei-
dungsfindung zu Gunsten einer gemeinsamen Entscheidung des Arztes und eines in-
formierten Patienten zunehmend ab.  
Durch den immer einfacher werdenden Zugang zu Informationen, insbesondere über 
Krankheiten, Prognosen und Therapieoptionen, nimmt der Wissensstand der Patien-
ten stetig zu und einhergehend damit auch der Wille, selbst zu entscheiden. Durch 
diese Entwicklung steigt die mediale Präsenz medizinethischer Themen. Die Men-
schen wollen auch für Situationen, in denen sie durch den Verlust der Einwilligungsfä-
higkeit nicht mehr selbst entscheiden können, in verbindlicher Weise vorsorgen. Ent-
sprechend hat der Gesetzgeber 2009 die Stellung der Patientenverfügung weiter ge-
stärkt (Köhler et al., 2009). 
Nach der von Beauchamp und Childress (2013) begründeten prinzipienorientierten 
Medizinethik wird von einem Theoriepluralismus ausgegangen. Der Arzt hat in seinem 
Handeln vier moralischen Prinzipien zu folgen. Das Prinzip des Wohltuns verpflichtet 
den Arzt dazu, die Krankheiten und Leiden des Patienten bestmöglich zu behandeln 
und so zu seinem Wohlbefinden beizutragen. Dazu kommt das Prinzip des Nichtscha-
dens. Der dem Patienten durch eine Therapie zugefügte Schaden, darf den Nutzen 
durch Zugewinn des Wohlergehens nicht überschreiten. Das Respektieren der Patien-
tenautonomie ist das dritte Prinzip. Dieser Grundsatz hat, wie bereits beschrieben, in 
den letzten Jahren immer weiter an Bedeutung gewonnen. Das Prinzip der Gerechtig-
keit geht davon aus, dass gleiche Krankheitsfälle auch identisch behandelt werden 
sollten. Alter, Reichtum, Einfluss, Zuneigung und andere Faktoren sollten die Behand-
lung nicht beeinflussen (Beauchamp & Childress, 2013). Der Arzt hat also nach dem 
Medizinethos die Vorgabe, das Leben zu erhalten und dem Patientenwohl nicht zu 
schaden sowie dem Patientenwillen bestmöglich zu entsprechen. Allen Idealen zu ent-
sprechen, stellt jedoch eine große Herausforderung dar. Im Zuge der stetig steigenden 
Behandlungsqualität und dem gestiegenen Anspruchsverhalten der Bevölkerung ist es 
unerlässlich, den Grundsatz der Lebenserhaltung zugunsten des Patientenwohls kri-
tisch abzuwägen. Mit den wachsenden Möglichkeiten der medizinischen Versorgung 
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auf der einen Seite und dem in der Öffentlichkeit immer noch tabuisierten Thema „Ster-
ben“ ist das Risiko einer möglichen therapeutischen Überversorgung gegeben. Psy-
chologisch fällt es oft schwerer, eine einmal begonnene Therapie zu beenden, als sie 
gar nicht erst zu initiieren. Andererseits kann es nicht angemessen sein, einem Pati-
enten nur aufgrund seines höheren Alters eine lebensrettende Behandlung zu verwei-
gern (Michalsen & Hartog, 2013).  
In den Grundsätzen der Bundesärztekammer zur ärztlichen Sterbebegleitung 
(Bundesärztekammer, 2011) heißt es: „Aufgabe des Arztes ist es, unter Achtung des 
Selbstbestimmungsrechtes des Patienten Leben zu erhalten, Gesundheit zu schützen 
und wiederherzustellen sowie Leiden zu lindern und Sterbenden bis zum Tod beizu-
stehen.“ Ebenso wird beschrieben: „Der Arzt ist verpflichtet, Sterbenden, d. h. Kranken 
oder Verletzten mit irreversiblem Versagen einer oder mehrerer vitaler Funktionen, bei 
denen der Eintritt des Todes in kurzer Zeit zu erwarten ist, so zu helfen, dass sie men-
schenwürdig sterben können.“ Das Behandlungsteam muss die Entscheidung treffen, 
wann der Übergang vom „Leben erhalten“ und „Sterben ermöglichen“ erforderlich ist. 
Hier die richtige Entscheidung zu treffen, ist und bleibt eine Gratwanderung für das 
gesamte Behandlungsteam, diejenigen Patienten, die noch selber entscheiden kön-
nen und ihre Vertreter.  
1.1.5 Patientenverfügungen auf der ITS  
Viele Intensivpatienten sind durch den Verlust des Bewusstseins oder der Einwilli-
gungsfähigkeit nicht in der Lage, ihren Willen zu äußern und eigene Entscheidungen 
zu treffen. Dies betrifft vor allem Entscheidungen über die Limitierung lebenserhalten-
der Maßnahmen („withdraw“ oder „withhold“). Für diese Fälle sind PV gedacht. Etwa 
10 - 15% der ITS-Patienten besitzen eine Patientenverfügung. Die Frage, ob sie ge-
eignet sind, auf der Intensivstation den Willen des Patienten vor allem am Lebensende 
umzusetzen, wurde bislang nur über Befragungen von Ärzten und anderen Mitarbei-
tern anhand von hypothetischen Szenarien oder über retrospektive Auswertung von 
Patientendaten untersucht (Sommer et al., 2012; Thompson, Barbour, & Schwartz, 
2003; Halpern, Pastores, Chou, Chawla, & Thaler, 2011; S. Kish Wallace, C. G. Martin, 
A. D. Shaw, & K. J. Price, 2001). Eine retrospektive Untersuchung aus der Universi-
tätsklinik Jena fand heraus, dass Patienten in ihren PV teilweise sehr spezifische Ab-
lehnungen von lebenserhaltenden Maßnahmen formulierten, jedoch die Therapiemaß-
nahmen kurz vor dem Lebensende sich nur wenig von denen der Patienten ohne PV 
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unterschieden (Hartog et al., 2014). Einer der Gründe dafür war vermutlich die Schwie-
rigkeit, sicher zu entscheiden, ob die in der PV formulierten Gültigkeitsvoraussetzun-
gen zutreffend waren und damit die Wünsche und Ablehnungen umzusetzen sind. 
Gültigkeitsvoraussetzungen benannten beispielsweise „permanentes Organversa-
gen“, „schwere Schädigung der Hirnfunktion“, „menschenunwürdiges Leben“ oder den 
„unaufhaltsamen Sterbeprozess“. Diese Formulierungen müssen durch Interpretati-
onsprozesse nicht nur mit der bestehenden medizinischen Situation, sondern auch mit 
der zu erwartenden Prognose in Einklang gebracht werden. Die Bewertung der Prog-
nose einer intensivpflichtigen Erkrankung ist komplex und teilweise nur mit hoher Un-
sicherheit zu treffen. Die intensivmedizinische Fachgesellschaft DIVI (Deutsche Inter-
disziplinäre Vereinigung von Intensiv- und Notfallmedizin) stellte 2012 in einem Positi-
onspapier fest: „Die Wirksamkeit der Patientenverfügung muss geprüft werden. Diese 
Prüfung ist gesetzliche Pflicht eines Stellvertreters im juristischen Sinne (Gesundheits-
bevollmächtigter oder Betreuer)“ (Janssens et al., 2012). Laut Bundesärztekammer 
hat der Arzt den Patientenwillen anhand der Patientenverfügung festzustellen, wobei 
er Angehörige und sonstige Vertrauenspersonen des Patienten einbeziehen soll 
(Bundesärztekammer, 2011). Im Sinne der partizipativen Entscheidungsfindung müs-
sen die Ergebnisse der individuellen Interpretationsprozesse von Arzt und Angehöri-
gen zu einer einheitlichen Bewertung aller Beteiligten zusammengeführt werden. 
Sollte eine gültige PV vorliegen, ist diese für die Therapieentscheidungsfindung bin-
dend. Die PV ist als gültig zu bewerten, wenn mindestens eine der vom Patienten 
niedergeschriebenen Situationen mit der momentanen medizinischen Situation über-
einstimmt. Es ist zu erwarten, dass solche Bewertungen von Mitarbeitern und Ange-
hörigen in unterschiedlicher Weise getroffen werden. Dies beeinträchtigt nicht nur die 
Autonomie des Patienten, sondern hat auch Auswirkungen auf die psychische Belas-
tung von Mitarbeitern und Angehörigen beziehungsweise Bevollmächtigten. 
1.2  Methoden 
Auf multidisziplinären Intensivstationen wurde im Rahmen dieser Arbeit eine prospek-
tive Befragung von behandelnden Ärzten und Angehörigen anhand 50 konkreter Pati-
entenfälle durchgeführt. Im Folgenden wird auf den Zeitlichen Ablauf, den Fragebo-
gen, die Befragung und die Auswertung eingegangen.  
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1.2.1 Zeitlicher Ablauf 
In Tabelle 1 ist der zeitliche Ablauf der Studienarbeit dargestellt. Begonnen wurde im 
März 2013 mit der Entwicklung des Studiendesigns sowie der Fragebögen (FB) und 
deren Pilottestungen. Der endgültige FB wurde nach dem Vorliegen der positiven Vo-
ten von Ethik- und Personalrat von September 2013 bis Mai 2014 in Befragungen ein-
gesetzt. Anschließend erfolgte die Auswertung der Daten sowie die Ausfertigung der 
Publikation.  
Tabelle 1: Zeitlicher Ablauf der Studie 
Monate 
März - Mai 
2013 
Juni - August 
2013 
Sept. – Nov. 
2013 
Dez. 2013 – 
Feb.2014 
März - Mai 
2014 
Juni – August 
2014 
Sept. 2014– 
März 2015 
Entwicklung 
Studiendesign 
       
Entwicklung 
Fragebögen 
(FB) 
       
Pilottestung 
und Voten * 
       
Studienpro-to-
koll, finale FB 
       
Durchführung 
der Befragung 
       
Daten-aus-
wertung 
       
 
1.2.2 Fragebogen 
Da nicht auf validierte FB zurückgegriffen werden konnte, wurden drei FB in mehreren 
Schritten neu entwickelt (Behandelnde Ärzte, Angehörige und Follow-up FB für Ange-
hörige). Um die Inhaltsvalidität der Fragen zu gewährleisten wurden die Entwürfe mit 
Oberärzten der ITS sowie der Vorsitzenden der klinischen Ethikkommission des Uni-
versitätsklinikums Jena besprochen. Auf der Basis einer eigenen retrospektiven Un-
tersuchung (Hartog et al., 2014) sowie der Untersuchung von zehn PV auf der ITS 
wurde ein erster FB entwickelt. Für diesen FB wurden die GV in vorgefertigte Katego-
rien eingeteilt. Die nachfolgende Anwendung anhand fünf konkreter Fälle zeigte, dass 
dieses Vorgehen den unterschiedlichen PV nicht gerecht wurde. Somit wurde ein Fra-
gebogenzusatz entwickelt, welcher die wortwörtlichen Formulierungen der GV und 
Wünsche der Patienten enthielt. Die Fragen wurden mündlich vorgetragen und als Au-
diodatei aufgezeichnet. Dieses Vorgehen sowie der Leitfaden wurden erneut an fünf 
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Patientenfällen getestet. Neben einzelnen Fragen, welche umformuliert werden muss-
ten, waren keine weiteren Änderungen notwendig. Durch den Probedurchlauf wurde 
die Augenscheinvalidität der Fragen sowie die Umsetzbarkeit des Interviews gewähr-
leistet.  
Um auch die persönlichen Einstellungen und Meinungen der Befragten für die Bewer-
tung der PV zu erfassen, wurden geschlossene und offene Fragen verwendet. Es 
wurde erfragt, ob die PV für die momentane medizinische Situation des Patienten als 
zutreffend bewertet wurde und welche Gründe für diese Bewertung maßgeblich waren. 
Weiterhin wurde untersucht, ob die PV als hilfreich bewertet wurde und ob die PV 
wortwörtlich angewandt werden sollte. Die Patientenangehörigen wurden zur persön-
lichen Einschätzung der Kenntnis des Patientenwillens und dem Erstellungsgrund der 
PV befragt. Die Fragebögen sind im Anhang auf Seite 34fff. dargestellt. 
1.2.3 Befragung 
Einschlusskriterien für Patienten waren eine Liegedauer von über 48 Stunden und eine 
vorliegende Patientenverfügung. Alle ITS-Patienten wurden täglich gescreent. Die Ein-
willigungsfähigkeit wurde durch den behandelnden intensivmedizinischen Oberarzt 
eingeschätzt. Bei Verlust der Einwilligungsfähigkeit wurde die Patientenverfügung 
identifiziert, kopiert und in eine standardisierte Vorlage überführt (Anhang 4, S. 39). 
Innerhalb von 24 Stunden nach Einschluss in die Studie wurden je ein behandelnder 
Oberarzt, Assistenzarzt sowie ein Patientenangehöriger anhand des Fragebogens 
persönlich befragt. Im Einzelfall wurde diese Befragung auf Wunsch des Angehörigen 
auch telefonisch durchgeführt. Die Gesprächsdauer betrug 5-15 Minuten. Alle Gesprä-
che wurden von einer Person durchgeführt (Doktorandin) Die Gespräche wurden nach 
mündlichem Einverständnis der Befragten digital aufgezeichnet und die Antworten auf 
offenen Fragen durch den Interviewer im Nachgang transkribiert. Die demografischen 
Patientendaten am Einschlusstag wurden aus dem elektronischen Patientendatenma-
nagementsystem COPRA erhoben. 
1.2.4 Auswertung 
Alle Daten wurden in eine Microsoft Acess Datenbank eingegeben. Quantitative Ana-
lysen der demografischen und quantitativen Daten erfolgten mittels IMB-Statistics-
SPSS-Version 21 und R (IBM-Corp., 2012; R-Foundation-for-Statistical-Computing, 
2014). Die qualitative Analyse der offenen Fragen wurde mittels R’s qualitativen Ana-
lysenpakets RQDA Software durchgeführt. 
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Für den Vergleich der Bewertung der Gültigkeit von Ober- und Assistenzärzten sowie 
Ärzten und Angehörigen wurden Kreuztabellen erstellt. Als Maß wurde Gweets AC1 
mit linearer Gewichtung berechnet. Für den Vergleich zwischen Ärzten und Angehöri-
gen wurde das Urteil der Oberärzte verwendet. Fehlende Oberarzt-Interviews wurden 
durch die Angaben der Assistenzärzte ersetzt. Die Angaben auf einer Skala wurden 
zwischen Ärzten und Angehörigen mittels Wilcoxon Rangsummentest verglichen. Die 
demografischen Variablen von Angehörigen und Ärzten wurden mittels deskriptiver 
Statistik beschrieben und die Angaben der Ärzte (Assistenz- und Oberärzte) mittels 
Fishers exaktem Test beziehungsweise Chi-Quadrat-Test verglichen. 
Basierend auf den Annahmen der Grounded Theory (Kuckartz, 2012), einer sozialwis-
senschaftlichen Methode, wurden die Antworten auf die offenen Fragen unter Anwen-
dung der Thematischen Analyse untersucht. Mit Anwendung dieser Methode ist es 
möglich, qualitative Aussagen in quantitative Daten umzuwandeln. Die aufgenomme-
nen Interviews wurden abgeschrieben und nach Analysiereinheit (Frage) und Selekti-
onseinheit (Fragebogentyp) pro Patient sortiert. Eine Selektionseinheit beinhaltet meh-
rere Analysiereinheiten. Jede Analyse war spezifisch für eine Analysiereinheit. Im ers-
ten Schritt wurde vor Sichtung des Materials eine Forschungsfrage erarbeitet (Welche 
Gründe für Unterschiede der Bewertung der Gültigkeit der PV durch behandelnde 
Ärzte und Patientenangehörige gibt es?). Es folgte die intensive Textarbeit mit Markie-
ren von wichtigen Textpassagen und Auffälligkeiten. Im nachfolgenden Codierprozess 
wurden die Analysiereinheiten in Inhaltseinheiten (Wörter bis maximal zwei Sätze) un-
terteilt und zusammengefasst zu Unterkategorien (mindestens zwei Inhaltseinheiten), 
Kategorien (mindestens zwei Unterkategorien) und Hauptkategorien (mind. zwei Ka-
tegorien). Es wurde induktive Kategorienbildung, Kategorienbildung direkt aus dem 
Text sowie deduktive Kategorienbildung basierend auf der Forschungsfrage gewählt. 
Der Codierprozess, die Verbindung von Aussagen zu Kategorien, wurde durch einen 
Haupt- und zwei Nebencodierer durchgeführt. Der Hauptcodierer (Doktorandin) entwi-
ckelte das Kategoriensystem. Dieses wurde mit den Nebencodierern (einer unbeteilig-
ten Medizinstudentin und der Forschungsleiterin) diskutiert und evaluiert und es wur-
den Mehrdeutigkeiten in den Kategorien beseitigt. Nach der Fertigstellung der Katego-
riensysteme für jede Analysiereinheit wurde das Material komplett in das entwickelte 
System überführt. Eine Tabelle mit den Häufigkeiten der jeweiligen Kategorien wurde 
erstellt und die Forschungsfrage anhand der Ergebnisse evaluiert. 
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2 Ziele der Arbeit 
Zielstellung dieser Arbeit war, den Interpretationsprozess der Bewertung der gegebe-
nen, patientenbezogenen PV durch Ärzte und Angehörige abzubilden. Die Arbeit soll 
zum Verständnis der Einflussfaktoren auf die medizinische Entscheidungsfindung von 
Patienten mit PV während der Behandlung auf der Intensivstation beitragen. Diese 
Arbeit knüpft an eine retrospektive Untersuchung (Hartog et al., 2014) des Universi-
tätsklinikums Jena an, welche die Relevanz und den Nutzen der PV für kritisch kranke 
Patienten untersucht hat und Defizite im Verständnis der PV als Werkzeug zur Ent-
scheidungsfindung aufzeigt. Der Interpretationsprozess zur Bewertung einer Patien-
tenverfügung sollte beleuchtet und abgebildet werden, um ein besseres Verständnis 
für etwaige Entscheidungen zu entwickeln. Dazu wurden die Einflussfaktoren für die 
Bewertung der PV erörtert und die Ansichten der behandelnden Ärzte und Angehöri-
gen verglichen. Dieser Vergleich stellt das zentrale Element in der Evaluation der Gül-
tigkeit einer PV dar. Nach einem Monat wurden die Angehörigen befragt ob in ihrer 
Wahrnehmung der Patientenwille vollständig umgesetzt worden sei. Um die Qualität 
des Umganges mit PV und der Gewährleistung der Patientenautonomie kontinuierlich 
zu verbessern, soll diese Arbeit dazu beitragen, Patienten, Patientenvertreter sowie 
vor allem behandelndes Personal der ITS für dieses Thema zu sensibilisieren und In-
formationen zum beiderseitigen Verständnis bereitzustellen.  
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4 Diskussion 
Die vorliegende Studie untersuchte, wie Patientenangehörige und behandelnde Ärzte 
auf der ITS die Gültigkeit patientenbezogener PV in der jeweiligen Situation beurteilen. 
Die Beurteilung der PV oder der einzelnen Gültigkeitsvoraussetzungen stimmte so-
wohl zwischen behandelnden Ärzten und Angehörigen als auch unter den Ärzten nur 
etwa in der Hälfte der Fälle überein. Patientenangehörige waren sich in der Bewertung 
deutlich unsicherer als behandelnde Oberärzte. Da es für eine Therapieentscheidung 
notwendig ist, dass die Beteiligten zu einer Übereinstimmung kommen, stellt der man-
gelnde Konsens in der Beurteilung, ob eine PV gültig und somit anwendbar ist, ein 
ernstes Problem dar. Bisherige Studien untersuchten die Therapieentscheidungen am 
Lebensende nur in Bezug auf das Vorliegen einer PV und weniger auf deren Einfluss 
bezüglich der Entscheidungen (Jox et al., 2008; S. Kish Wallace, C. Martin, K. Shaw, 
& K. Price, 2001; Luce, 2010; Riessen, Bantlin, Wiesling, & Haap, 2013). Graw et. al. 
(2012) beschrieben zwar einen Anstieg der Dokumentation von EOL-Entscheidungen 
seit der Gesetzesänderung 2009, vermuten jedoch, dass der Einfluss der gesetzlich 
bindenden PV auf den Prozess der Entscheidungsfindung nur sehr gering sei (Graw, 
Spies, Wernecke, & Braun, 2012). Eine frühere retrospektive Analyse von Patienten-
daten des Universitätsklinikums Jena ließ vermuten, dass das Vorliegen einer PV trotz 
der darin beschriebenen Ablehnung von invasiven Maßnahmen die Therapie am Le-
bensende nur wenig beeinflusste (Hartog et al., 2014). Deshalb war das Ziel dieser 
Arbeit, besser zu verstehen, warum genau eine PV nur einen geringen Einfluss auf die 
medizinische Entscheidungsfindung hat. Dazu wurde erstmals prospektiv die Bewer-
tung von tatsächlich vorliegenden, wortwörtlichen Formulierungen aus der PV durch 
Ärzte und Angehörige erhoben. Das Ergebnis unserer Arbeit, nämlich die fehlende 
Übereinstimmung bei der Bewertung der Gültigkeit von PV in der Akutsituation, kann 
den mangelhaften Einfluss einer PV auf die Therapie am Lebensende dieser Patienten 
erklären. 
4.1 Gründe für die geringe Übereinstimmung  
Der häufigste Grund für die Ablehnung der Gültigkeit, vor allem von ärztlicher Seite, 
war die mangelnde Passfähigkeit der in der PV enthaltenen Formulierungen der zu-
künftigen Situation, in der die PV anwendbar sein sollte, mit der tatsächlich bestehen-
den medizinischen Situation. Die Studie zeigte, dass die Gültigkeitsvoraussetzungen 
meist pauschal formulierte Begriffe enthielten („permanentes Organversagen“, 
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„schwere Schädigung der Hirnfunktion“, „menschenunwürdiges Leben“ oder den „un-
aufhaltsamen Sterbeprozess“). Es wurde bereits beschrieben, dass das Patientenwis-
sen über die in der eigenen PV beschriebenen medizinischen Situationen und Thera-
piemöglichkeiten oft mangelhaft ist und nicht ausreicht, um eine informierte Entschei-
dung treffen zu können (Thorevska, Tilluckdharry, Tickoo, Amoateng-Adjepong, & 
Manthous, 2005). Der Arzt muss aber für die informierte Entscheidung im Sinne des 
Patientenwillens sicherstellen, dass der Patient die Konsequenzen und die Tragweite 
von Eingriffen und Therapieablehnungen verstanden hat. Gerade bei pauschal formu-
lierten PV bleibt hier für die behandelnden Ärzte die Unsicherheit, ob der nicht einwil-
ligungsfähige Patient wirklich verstand, welche Konsequenz die pauschale Ablehnung 
lebenserhaltender Maßnahmen für sein Leben hat. Die ungenaue und pauschale For-
mulierung von Patientenverfügungen wurde bereits in Befragungen von Intensivmedi-
zinern beklagt (Langer, Knorr, & Berg, 2013).  
Die PV wurde dementsprechend von den Ärzten als eher wenig hilfreich bei Therapie-
entscheidungen eingeschätzt. Patientenvertreter hingegen wollen die PV wortwörtlich 
angewendet wissen. Der persönliche und emotionale Bezug der Patientenangehöri-
gen zur Entscheidung und die Schwierigkeit der Entscheidungsfindung im Sinne eines 
Anderen erschwert die objektive Bewertung der PV für die Patientenvertreter 
(Schenker et al., 2012). Dies fiel in der Auswertung der Kommentare dadurch auf, dass 
viele Angehörige die Bewertung der Gültigkeit gefühlsbetont mit Aussagen wie „Hoff-
nung auf Besserung“, „Angst vor dem Verlust ihres Angehörigen“ und „nicht töten wol-
len“ begründeten. Dagegen war für behandelnde Ärzte die Entscheidung hauptsäch-
lich vom medizinischen Zustand des Patienten und der erwarteten Prognose abhän-
gig. Diese Umstände und ihre Bedeutung sind für Angehörigen schwer zu verstehen. 
Idealerweise werden Angehörige durch einfühlsame Gespräche von den behandeln-
den Ärzten vorbereitet und informiert, so dass sie in der jeweiligen Situation angemes-
sene Entscheidungen treffen können. In der Akutsituation im Rahmen der intensivme-
dizinischen Behandlung ist die Zeit für solche Gespräche knapp und die Ärzte sind 
häufig nicht ausreichend geschult (Curtis et al., 2005). Die Schwere und Komplexität 
der intensivmedizinischen Krankheit und Behandlung, die Unsicherheit der Prognose, 
die Dynamik des Geschehens, die mangelnde Ausbildung von beteiligten Ärzten sowie 
die Kürze der zur Verfügung stehenden Zeit tragen allesamt dazu bei, dass die psy-
chische Belastung der Angehörigen sehr hoch ist und auch nach dem Intensivaufent-
halt andauert (Cameron et al., 2016).  
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Eine neue Erkenntnis aus unserer Arbeit war, dass es nur wenig Übereinstimmung in 
der Bewertung der PV durch behandelnde erfahrene Oberärzte mit Assistenzärzten in 
der intensivmedizinischen Weiterbildung gab. Hierfür können die unterschiedliche Be-
rufserfahrung sowie die persönliche Meinung und Einstellung zu End-of-life-Entschei-
dungen ursächlich sein. Eine Schlussfolgerung aus unseren Ergebnissen ist, dass pal-
liativmedizinische Inhalte vermehrt Bestandteil der intensivmedizinischen Weiterbil-
dung sein sollten und der Umgang mit PV und der Bewertung ihrer Gültigkeit in grö-
ßerem Ausmaß als bisher in die Aus- und Weiterbildung integriert werden sollte.  
4.2 Geringes Konfliktpotenzial 
Trotz der geringen Übereinstimmung während des ITS-Aufenthaltes gaben nach 30 
Tagen 68% der Angehörigen an, dass die Intensivtherapie dem Patientenwillen voll-
ständig entsprochen hat. Trotz der anfangs geringen Übereinstimmung in der Bewer-
tung der PV muss man davon ausgehen, dass es im weiteren Therapieverlauf zu ei-
nem Konsens der Beteiligten gekommen ist. Dieser Prozess wurde in dieser Studie 
nicht erfasst. Wir haben die Situation nur zum erstmöglichen Zeitpunkt abgebildet, in 
dem eine PV theoretisch hätte zum Einsatz kommen können. Im weiteren Verlauf wird 
es noch mehrere Angehörigengespräche mit den behandelnden Ärzten gegeben ha-
ben, mit dem Ziel im sog. „dialogischen Prinzip“, wie von Borasio, Henßler, & Wiesing, 
(2009) beschrieben zu einem Konsens über den mutmaßlichen Patientenwillen zu ge-
langen. Borasio et. al. (2009) hat bereits darauf hingewiesen, dass die alleinige Be-
wertung des schriftlichen Patientenwillens kein Angehörigengespräch ersetzt. Dies 
wird durch unsere Untersuchung klar bestätigt. Auch die behandelnden Ärzte äußerten 
während unserer Studie nur selten persönliche Konflikte mit der Umsetzung der Pati-
entenwünsche. Dies lässt darauf schließen, dass einerseits die mangelnde Passfähig-
keit der Formulierungen sowie der daraus resultierende, pragmatische Umgang mit 
der PV als Normalität im Arbeitsalltag auf der ITS betrachtet wird. Wenn jedoch, wie 
zu erwarten, in Zukunft mehr geriatrische oder multimorbide Patienten auf der Inten-
sivstation behandelt werden und diese zunehmend PV vorlegen, könnte das Problem 
der mangelhaften Passfähigkeit mehr in den Vordergrund rücken. 
4.3 Stärken und Schwächen 
Zu den Schwächen dieser Erhebung zählt, dass gerade bei kritisch kranken Patienten 
auf der ITS eine schnelle Änderung des medizinischen Zustandes eintreten kann, 
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dadurch konnte nur ein Ausschnitt der Meinungen zu einem einmaligen Zeitpunkt er-
fasst werden. Mit dem Studiendesign wurde jedoch versucht, eine möglichst geringe 
zeitliche Abweichung zwischen den Befragungen der einzelnen Studienteilnehmer zu 
einem Patienten und damit eine hohe Vergleichbarkeit der gegebenen Antworten zu 
diesem Zeitpunkt zu erzielen. Die Studie wurde auf multidisziplinären Intensivstationen 
durchgeführt, jedoch nur an einem Zentrum, demnach ist die Generalisierbarkeit be-
schränkt.  
Zu den Stärken zählt, dass durch die Befragung auf multidisziplinären Intensivstatio-
nen Patienten mit verschiedenen intensivmedizinischen Krankheitsbildern einge-
schlossen wurden. Dies ermöglichte die Untersuchung der potenziellen Gültigkeit ver-
schiedener Gültigkeitsvoraussetzungen in einem vielfältigen Patientenspektrum. Da 
der Fragebogen die wortwörtlichen Formulierungen der PV enthielt, wurde genau auf 
die individuellen Eigenheiten der PV jedes Patienten eingegangen, welche für den In-
terpretationsprozess eine maßgebliche Rolle spielen. Letztlich erhöht auch der Einsatz 
von qualitativen und quantitativen Verfahren die Qualität dieser Untersuchung. 
5 Schlussfolgerungen 
5.1 Schlussfolgerungen für die Forschung 
Für weitere Studien wäre ein möglicher Ansatzpunkt, vergleichbare Krankheitsbilder 
zugrunde zulegen, um unterschiedliche PV und deren Interpretationen zu vergleichen. 
Möglicherweise lassen sich dadurch krankheitsspezifische Formulierungen entwi-
ckeln, die eine höhere Passfähigkeit aufweisen. Weiterhin kann die persönliche Ein-
stellung zu PV und End-of-life-Entscheidungen der behandelnden Ärzte und Patien-
tenangehörigen untersucht werden, um herauszufinden, inwieweit dadurch die Bewer-
tung der Gültigkeit beeinflusst wird. Auch könnte untersucht werden, welche Faktoren 
für die Unsicherheit in der Bewertung verantwortlich sind und wie man diesen Faktoren 
begegnen könnte. Auch wäre es wichtig, die unterschiedlichen Ansprüche des medi-
zinischen Personals und der Bevölkerung an eine Patientenverfügung zu untersuchen 
und zu vergleichen. 
Alternativen zur herkömmlichen PV bestehen zum Beispiel im Konzept des „Advan-
ced-Care-Plannings“. Voraussetzung ist eine gewisse Kenntnis der Grundkrankheit 
und ihrer Behandlungsmöglichkeiten sowie die Verfügbarkeit von professionell ge-
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schulten Beratern. Bezogen auf die Intensivmedizin wurde bereits damit experimen-
tiert, dass Patienten vor geplanten Eingriffen anhand theoretischer Szenarien und 
Filmausschnitten informierte Präferenzen entwickeln konnten (Lund, Richardson, & 
May, 2014). Damit hätten Ärzte und Angehörige eine deutliche Hilfestellung für ihre 
Auslegung. Ob dieser Ansatz hilfreich im Umgang mit PV auf der ITS wäre, gilt es 
weiterführend zu untersuchen. 
5.2 Schlussfolgerungen für die klinische Praxis 
Für den Spezialfall Intensivmedizin sollte die qualifizierte Aufklärung zu den in der Pa-
tientenverfügung häufig genannten Therapieoptionen durch erfahrenes medizinisches 
Personal erfolgen. Momentan wird die Beratung zur Patientenverfügung generell vor 
allem von Juristen und nichtmedizinischen Informationszentren durchgeführt. Die me-
dizinische Aufklärung über die zu treffenden Entscheidungen ist die Grundlage für die 
qualifizierte Erstellung einer Patientenverfügung. Eine informierte Beratung ist zeitauf-
wändig. Nur wenige Hausärzte bieten eine Unterstützung als zumeist zusätzlich zu 
bezahlende Leistung an. Gerade vor größeren Eingriffen sollte dem Patienten die Do-
kumentation seines Willens empfohlen werden. Ein Ansatzpunkt wäre hier, die Infor-
mation zum ITS-Aufenthalt und den speziell im nicht vorhergesehenen kritischen Ge-
sundheitszustand nötig werdenden Maßnahmen im Rahmen der Anästhesieaufklä-
rung in einer Anästhesieambulanz zu etablieren. Insgesamt sollten Ärzte besser ge-
schult sein und Angehörige mehr Unterstützung dabei bekommen, den Patientenwillen 
zu ermitteln und umzusetzen, damit die Intensivtherapie immer auch eine medizinisch 
und menschlich angemessene Therapie ist.  
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Anhang 2: Fragebogen 30d Follow-up Angehörige/Patient 
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